
Documentos de Trabajo Social · nº51 · ISSN 1133-6552 / ISSN Electrónico 2173-8246   [243]

EL ROL DEL TS EN LA ATENCIÓN DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS:
LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

El rol del Trabajador Social en la atención de las personas
afectadas por enfermedades raras.

La enfermedad de Huntington
 

Bárbara Huerta Rodríguez, Beatriz Fernández Sastre, Catalina Gallardo Hidalgo y
David Hernández Lozano

Equipo  de Asociación Corea de Huntington de Castilla y León

                                                                           

Resumen
El trabajo que presentamos se enmarca dentro de una labor continuada e inter-

disciplinar de la Asociación Corea de Huntington de Castilla y León con las personas 
afectadas por Enfermedad de Huntington y sus familias, donde la figura deL Trabaja-
dor Social viene constituyéndose en un pilar fundamental en el soporte y la atención 
de este colectivo.

Se presenta un recorrido teórico-práctico sobre la realidad concreta de los afec-
tados, de sus familias, de los profesionales y de los voluntarios en la Comunidad de 
Castilla y León.

Palabras Claves
Enfermedad de Huntington, enfermedades raras, enfermedades crónicas, trabajo so-
cial, salud y enfermedad.
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INTRODUCCIÓN 
La Enfermedad de Huntington (E.H. en lo sucesivo) es un trastorno hereditario del siste-

ma nervioso central, normalmente se desarrolla en la edad adulta y puede presentar gran 
variedad de síntomas. Está provocada por un gen defectuoso en el cromosoma 4, este gen 
provoca daños en las células nerviosas de zonas del cerebro que comprenden los ganglios 
basales y el cortex cerebral. Este daño induce la aparición de cambios físicos, mentales y 
emocionales.1

Resulta muy difícil saber cuándo comienzan los signos o síntomas de la enfermedad. 
Los cambios de comportamiento se reconocerán si son mantenidos en el tiempo; los mo-
vimientos coreicos pueden pasar desapercibidos o ser confundidos con tics, estereotipias 
u otros trastornos del movimiento que pueden acompañar a “una persona con comporta-
miento raro”. La mayor parte de los estudios toman como punto de inicio la primera ano-
malía definida, fuera de las claramente naturales, recogidas por un testigo fiable.2

Son muchas personas las que refieren que, en su día, sus familiares fueron diagnostica-
dos de Demencia, Alzheimer, problemas de Salud Mental… También las hay que no cono-
cieron a sus predecesores por fallecimiento temprano de estos y la enfermedad ha sido 
descubierta cuando los hijos han presentado los síntomas y se les ha realizado la prueba. 
Incluso se podría hablar de un tercer grupo, más localizado en el ámbito rural, la enferme-
dad estaba ahí pero no tenía nombre, eran cosas de esa familia, “gente peculiar”.

Algunas personas que saben que corren riesgo de contraer la enfermedad están pen-
dientes de sus primeras manifestaciones. Se preocupan cuando se les cae un objeto, se 
olvidan de un nombre o tienen cambios de humor, sin pararse a pensar que esto le pasa a 
todo el mundo. 

El temor por la enfermedad les está generando preocupaciones innecesarias. Ser una 
persona con riesgo de E.H. significa que el padre, la madre o alguno de los abuelos de esa 
persona es portador del gen alterado de la E.H., independientemente de que se hayan de-
sarrollado síntomas o no.

La E.H. incide de forma progresiva en la habilidad para vivir de manera independiente. 
Irá resultando más difícil realizar el trabajo, las actividades sociales y, en general, las de la 
vida diaria. Según avance la enfermedad se necesitará más ayuda y la persona enferma se 
hará más dependiente de otras personas como familiares, profesionales de la salud o de 
los servicios sociales.

Muchos pacientes y cuidadores de E.H. consideran que los problemas conductuales son 
más complicados que las dificultades motoras o cognitivas. Entre los primeros se incluyen 
especialmente la depresión, la apatía, la irritabilidad y las conductas obsesivo compulsivas. 
Además de esto, los problemas cognitivos pueden tener también un gran impacto en la 
vida diaria. La E.H. afectará ciertas regiones del cerebro que normalmente controlan la pla-
nificación de tareas para el futuro (funciones ejecutivas) y la capacidad de concentrarse en 
más de una tarea al mismo tiempo (flexibilidad cognitiva). Por lo tanto, los pacientes con 
E.H. pueden verse sobrepasados a la hora de realizar actividades o tener dificultades para 
prestar atención y adaptarse a situaciones cambiantes. Además los problemas del sueño 

1  ASSOCIACIO CATALANA DE MALALTIA DE HUNTINGTON. Guía sobre la Enfermedad de Huntington. Información, orientación y experiencias de utilidad para 
las personas afectadas, sus familiares y sus cuidadores. Prólogo de Mª Antonia Ramos. Badalona:  Fundació Institut Guttmann, 2005, 149 pp.
2  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp.
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pueden afectar la vida familiar ya sea por una carencia del mismo durante la noche o por un 
exceso a lo largo del día.3

Las actuaciones y orientaciones de los distintos profesionales están dirigidas a las perso-
nas enfermas y familiares/cuidadores, valorando especialmente la información y experien-
cia que puedan aportar. 

Respecto a las personas que cuidan hay que tener en cuenta que también tienen que 
aprender, saber actuar, conocer el porqué de los cambios e incluso ser los destinatarios de 
alguno de los cuidados. 

En este trabajo se presenta una revisión actualizada de la E.H. señalando, por una parte, 
las necesidades de la persona enferma y las de su familia y, por otra parte, las aportaciones 
de los distintos profesionales que intervienen en su satisfacción. En este sentido nos que-
remos centrar en las competencias propias del Trabajador Social como nexo de unión de 
ambas realidades.

 

1. LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON: CONSIDERACIONES PRELIMINARES
1.1. Visión histórica

La palabra corea, de choreus=baile, de la que derivan términos como coreografía, coreó-
grafo, etc. fue de uso vulgar desde la Antigua Grecia.

Su introducción en el léxico médico se debe a Paracelso (1493-1541) ya en el Renacimien-
to. Hizo una clasificación de las coreas en:

-	 Chorea naturales: haciendo alusión a las formas orgánicas.

-	 Chorea imaginativa: para designar quizás formas de inquietud psicomotora.

-	 Chorea lasciva: haciendo referencia a la “manía danzante”, una forma peculiar de his-
teria en masa.4

En el siglo XIV Europa era asolada por la peste negra y los aterrados campesinos visita-
ban ermitas señaladas, implorando la protección de los santos. Aux-La-Chapelle en el día 
de San Juan y Estrasburgo en el día de San Vito, son testigos de romerías en las que los 
penitentes bailaban sudorosos y exhaustos en incesantes contorsiones y gruñidos.

Thomas Sydenham (1624-1689), conocido como el Hipócrates inglés, describe la corea 
infantil en su obra “Normas de vigilancia de las fiebres que aparecen de nuevo”, publicada 
en 1686. No la relacionó con la fiebre reumática optando por denominarla Chorea Sancti 
Viti.

Durante un siglo, el término “baile de San Vito” sería aplicado a cualquier forma de mo-
vimiento involuntario.5

George Huntington (1850-1918) ejerció al igual que su padre George H. Lee (1811-1881) y 
su abuelo Abel Huntington (1778-1858) como médico rural en East Hampton (Long Island-
Nueva York). La publicación que imprimió para siempre su nombre en la Medicina la escri-
bió a los 21 años y fue su primer y último trabajo científico. 

3  RAFFELSBAUER, Diana y European Huntington´s Disease Network. Enfermedad de Huntington. Preguntas y Respuestas. Prólogo de Maruja Sánchez Acero. 
Ulm, Alemania: Pharmawrite, 2009, 24 pp.
4  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp
5  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp
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Este trabajo On Chorea apenas ocupa cuatro páginas en el Medical and Surgical Reporter, 
1872.

El trabajo subraya explícitamente que la enfermedad, denominada como “that disor-
der” (ese trastorno) comienza en la edad adulta, conlleva una tendencia a la locura y al 
suicidio y se transmite de generación en generación.6, 7

1.2. La Enfermedad de Huntington: una enfermedad rara

La E.H. es una enfermedad neurodegenerativa (deterioro gradual de las células nervio-
sas del cerebro), hereditaria (causada por mutaciones en un gen que se encuentra en todas 
las células del cuerpo desde el momento de la concepción), autosómica (afecta tanto a 
hombres como a mujeres) y dominante (una sola copia del gen alterado de cualquiera de 
los progenitores es suficiente para heredar la enfermedad).

Tiene su causa en la mutación del gen que codifica una proteína llamada Huntingtina. 
Esa mutación produce una forma alterada de la proteína, lo que conlleva la muerte de las 
células nerviosas, neuronas, en algunas áreas del cerebro.

Cuando un progenitor es portador del gen de la E.H., su descendencia heredará una 
copia normal del gen del progenitor sano y tiene un 50% de probabilidades de heredar el 
gen alterado del progenitor afecto. Es decir, el riesgo de padecer la E.H. es de un 50% para 
cada hijo de una persona portadora del gen. Si una persona no hereda el gen alterado, no 
desarrollará la enfermedad ni la transmitirá. La E.H. no se salta ninguna generación.

La mayor parte de las personas desarrollan la enfermedad durante la vida adulta, entre 
los 35-55 años, aunque hay un 10% que la desarrollan antes de los 20 años, E.H. Juvenil, y 
otro 10% a partir de los 60 años, E.H. tardía o senil.

El recorrido de la enfermedad es gradual y lento, teniendo una duración media de 15 a 
20 años desde la aparición de los síntomas. Afecta a personas de todos los grupos étnicos, 
tanto a hombres como a mujeres.

Se caracteriza por una combinación de alteraciones motoras (movimientos involunta-
rios), psiquiátricas (de personalidad o de carácter) y cognitivas (pensamiento). Los sínto-
mas varían de una persona a otra en amplitud, severidad, edad de comienzo y velocidad de 
progresión, incluso entre los miembros de una misma familia.8

La evolución de la enfermedad se divide en tres fases o estadíos, comprendiendo cada 
uno de ellos unos cinco años:

-	 Estadio 1: suele ser una etapa relativamente estable en cuanto a progresión. Puede 
presentarse con síntomas neurológicos o psiquiátricos. El corea suele ser el síntoma 
motor más importante sin llegar a causar discapacidad. La persona mantiene su acti-
vidad diaria y laboral. Pueden presentarse trastornos psiquiátricos o tendencia impul-
siva o agresiva.

-	 Estadio 2: la discapacidad física empieza a ser importante: corea, inestabilidad… au-
menta la dependencia para las AVD y disminuye la capacidad decisoria y organizativa. 

6  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp
7  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp
8  RAFFELSBAUER, Diana y European Huntington´s Disease Network. Enfermedad de Huntington. Preguntas y Respuestas. Prólogo de Maruja Sánchez Acero. 
Ulm, Alemania: Pharmawrite, 2009, 24 pp.
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La asociación de síntomas motores, cada vez más importantes, junto a la persistencia 
de los psiquiátricos, va haciendo cada vez mayor la carga física y psicológica para la 
familia.

-	 Estadio 3: el enfermo entra en una etapa de larga y completa dependencia de su fami-
lia y comienza a deteriorarse y reducirse el entorno social al que pertenece. 

Aparecen y persisten trastornos motores graves y generalizados, con una discapacidad 
física total. Presenta una total dependencia de sus cuidadores, en todos los aspectos.9

Puede considerarse la E.H. dentro de las denominadas enfermedades raras (E.R.). Éstas 
son de baja frecuencia e incidencia en la población. Para ser considerada como tal, debe 
afectar a un número limitado de personas, concretamente a menos de cinco por diez mil 
habitantes. Las enfermedades de baja frecuencia conllevan algún obstáculo añadido, como 
es el acceso a determinados recursos estructurados que dependen directamente del reco-
nocimiento de la discapacidad o de la valoración de dependencia, valoraciones que presen-
tan algunas dificultades para los afectados por una enfermedad poco frecuente, puesto 
que son enfermedades sobre las que es muy complejo determinar el grado de discapacidad 
que presentan, debido a factores como el desconocimiento, la cronicidad, los procesos 
agudos. Las E.R. en su mayoría son crónicas porque se alargan en el tiempo y complejas 
porque su impacto no es sólo sanitario sino también social y psicológico.

La E.H. afecta aproximadamente a 1/10.000 habitantes en la mayoría de los países eu-
ropeos. En España unas 4.000 personas tienen la enfermedad y más de 15.000 afrontan el 
riesgo de haber heredado el gen porque tienen o tuvieron un familiar directo afecto de la 
misma. Por lo tanto, la E.H. está dentro de este grupo de enfermedades y al tener dicha 
consideración, la satisfacción de las necesidades derivadas de la misma deben aglutinar los 
tratamientos propios de las E.R.

1.3. La realidad en la E.H.

Aunque se conoce el gen defectuoso que la provoca, no se cuenta con un tratamiento 
específico para abordar la enfermedad.

La variabilidad de los aspectos motores y psiquiátricos que interactúan en la E.H. requie-
re un esfuerzo coordinado de diversos profesionales: neurólogos, psiquiatras, psicólogos, 
fisioterapeutas, logopedas, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc. No debe 
ser un tratamiento estándar sino que debe hacerse de forma individualizada, para cada 
enfermo y según el estadio en que se encuentre su enfermedad.

Son sin embargo varios los  profesionales que deben intervenir para ayudar a las perso-
nas con E.H. y sus familias:

-	 El abordaje médico se puede plantear en cuatro aspectos diferentes:

a) Consejo Genético: busca la erradicación definitiva de la enfermedad. Incluye una 
paternidad responsable con diagnósticos presintomáticos, prenatales y preimplan-
tacionales según corresponda. b) Tratamiento sintomático: abordaje de los signos y 
síntomas de la enfermedad; motores (distonía, corea, tics, trastorno de la marcha, 
etc.); psiquiátricos: ansiedad, depresión, insomnio, apatía, etc.; y deterioro cognitivo. 

9  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp.



BÁRBARA HUERTA RODRÍGUEZ, BEATRIZ FERNÁNDEZ SASTRE, CATALINA GALLARDO HIDALGO Y
DAVID HERNÁNDEZ LOZANO

[248]   Documentos de Trabajo Social · nº51 · ISSN 1133-6552 / ISSN Electrónico 2173-8246

c) Tratamiento neuroprotector: pretende ralentizar el curso o evolución natural de 
la enfermedad modificando los mecanismos que participan en el daño neuronal. d) 
Tratamiento neurorestaurador: encaminado a hacer regresar los efectos destructores 
derivados de la progresión de la enfermedad. A más largo plazo. 

-	 El soporte psicológico es primordial al inicio cuando el paciente recibe el diagnóstico 
de su enfermedad y, con posterioridad, durante el seguimiento. El sentimiento de 
no abandono, de que hay un equipo siguiendo su evolución pueden ayudar a llevar 
mejor la enfermedad y a que no aparezcan ciertos síntomas psiquiátricos como la 
ansiedad, la desesperanza.10

No hay que olvidar que con toda seguridad la familia necesitará también de este tipo 
de ayuda, favoreciendo su participación en los Grupos de Ayuda Mutua y realizando 
terapias individuales cuando sean necesarias.

-	 La finalidad de la terapia ocupacional y la estimulación cognitiva es proporcionar al 
paciente una actividad que le haga sentirse útil e integrado en la sociedad, permitien-
do así ganar reserva cognitiva y funcional.

-	 Desde la Fisioterapia, la rehabilitación motora será necesaria tanto para prevenir, 
manteniendo al paciente físicamente en forma en la medida de lo posible, como para 
aliviar cuando el deterioro motor esté ya interfiriendo en sus capacidades. Además, 
será útil en la reeducación de la marcha cuando sea necesario conforme progrese la 
enfermedad. 

-	 Otro aspecto a considerar será la logopedia con enseñanzas tanto a nivel lenguaje: 
cuando en el paciente se objetive disartria que pueda empezar a hacer su lenguaje 
menos inteligible, como a nivel deglutorio con estrategias de concienciación del acto 
de la deglución que eviten atragantamientos.11

-	 En lo que se refiere a la información, orientación y asesoramiento sobre la enferme-
dad y sus consecuencias se contará con la trabajadora social. Estudiará cada situación 
aportando los recursos más adecuados a cada situación individual y familiar y, si fuera 
necesario, coordinará su gestión. 

A algunas personas les produce un gran malestar el no saber si son portadoras o no de la 
mutación. Para otras el saber que van a desarrollar una enfermedad mortal es incluso peor.

El que la prueba, test predictivo, esté disponible no quiere decir que haya que hacérsela, 
es una decisión personal que debe tomarse con serenidad, sin presiones y, normalmente, 
hay que tener más de 18 años para realizarla.  

Puede ocurrir que alguno de los abuelos ha tenido la enfermedad pero el padre o la 
madre no presentan síntomas y no se han hecho la prueba. Esto  supone que si el hijo se la 
hace, va a saber quien se la ha transmitido. Esta situación va a generar conflicto pues resul-
ta casi imposible no revelar la realidad. 

A través del análisis “de exclusión” se compara el patrón genético del feto con el de 
los abuelos, sin necesidad de conocer el riesgo genético del padre o la madre. El Análisis 
Genético Preimplantacional (PGD) proporciona la posibilidad de concebir un hijo sin el gen 
mutado de la enfermedad, con independencia de que sea la madre o el padre el portador 

10  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp
11  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp
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de la enfermedad.12, 13

2. EL CUIDADO DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE HUNTINGTON Y SUS 
FAMILIAS

Cuando hablamos de cuidados, nos estamos refiriendo a:

-	 Los cuidados como necesidad multidimensional de todas las personas, en todos los 
momentos del ciclo vital, aunque en distintos grados, dimensiones y formas. 

-	 Por cuidados podemos entender la gestión y el mantenimiento cotidiano de la vida y 
la salud. Presenta una doble dimensión: “material”-corporal e “inmaterial”-afectiva. 

-	 El “trabajo” de cuidar incluye atención personal e instrumental, vigilancia y acom-
pañamiento, cuidados sanitarios y la gestión y relación con los servicios sanitarios. 
Cuidar también implica dar apoyo emocional y social. En definitiva, cuidar significa 
“encargarse” de las personas a las que se cuida 

-	 El cuidado es el conjunto de actividades y el uso de recursos para lograr que la vida de 
cada persona esté basada en la vigencia de los derechos humanos. Prioritariamente, 
el derecho a la vida en primera persona14

Cuidar de una persona implica realizar múltiples actividades de distinta naturaleza que 
hacen que la vida de la persona cuidadora se vea influida por estas tareas. A menudo, el 
cuidador puede sentir que su vida social, familiar y profesional se vea afectada por la nueva 
situación.

El proceso de ajuste a la nueva realidad del cuidador suele desarrollarse a través de di-
ferentes etapas:

-	 Negación del problema: al principio, es frecuente negarse a aceptar la evidencia de 
que un familiar necesita la ayuda de otras personas para las actividades cotidianas y 
se evita hablar de su deterioro. 

La negación permite controlar miedos y ansiedades.

-	 Búsqueda de información y surgimiento de sentimientos difíciles: a medida que se va 
aceptando la situación, la persona cuidadora se da cuenta de que la enfermedad va a 
cambiar su vida. Por ello comienza a buscar información: causas, evolución, cuidados 
necesarios, cómo afrontar los problemas de comportamiento, cómo solucionar los 
problemas asociados: familiares, laborales, económicos, etc. En este punto pueden 
surgir sentimientos de “malestar” por la injusticia que supone que les haya “tocado” 
a ellos vivir esta situación.

-	 Organización de los cuidados: las nuevas responsabilidades suponen una carga para la 
persona cuidadora. El control de la situación vendrá con una adecuada información, 
recursos externos de ayuda, la voluntad de la familia para compartir la responsabili-
dad y una idea precisa de los problemas a los que tiene que enfrentarse.

12  RAFFELSBAUER, Diana y European Huntington´s Disease Network. Enfermedad de Huntington. Preguntas y Respuestas. Prólogo de Maruja Sánchez Ace-
ro. Ulm, Alemania: Pharmawrite, 2009, 24 pp.
13  ASSOCIACIO CATALANA DE MALALTIA DE HUNTINGTON. Guía sobre la Enfermedad de Huntington. Información, orientación y experiencias de utilidad para 
las personas afectadas, sus familiares y sus cuidadores. Prólogo de Mª Antonia Ramos. Badalona:  Fundació Institut Guttmann, 2005, 149 pp.
14  COVAS, Susana “et al”. Los Hombres y el Cuidado de la Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Política Social. Observatorio de Salud de las Mujeres, 
2009,113 pp.
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-	 Adaptación: si se tiene controlada la situación, la persona cuidadora es más capaz de 
manejar las demandas de la persona cuidada: presenta mayor disposición a buscar la 
ayuda de otras personas y se dedican más tiempo a sí mismos.15, 16

Cada persona posee distintas estrategias de afrontamiento para abordar las situaciones 
complicadas, pero cuando no es capaz de adaptarse a las circunstancias de una manera po-
sitiva aparece el llamado “Síndrome del Cuidador” que se manifiesta con síntomas de so-
brecarga como nerviosismo, estrés, tristeza, disminución del apetito, dolores, taquicardias, 
alteraciones del sueño, automedicación, abandono personal, bajo rendimiento laboral, etc.

Llegados a este punto hay que replantearse la situación y tener en cuenta que cuidarse 
requiere el mismo esfuerzo que se realiza para cuidar a otros, ya que la vida del que cuida 
tiene tanto valor como la del que es cuidado y merece toda la atención. 

En la E.H. la persona que cuida suele ser un familiar cercano, que conoce la enfermedad. 
Junto a la decisión de cuidar está el ver cómo su vida se transforma a nivel personal, social y 
laboral y cómo florecen sentimientos y emociones que no siempre se es capaz de controlar.

Aspectos como la culpa, la angustia, el miedo, la soledad, la tristeza están muy presen-
tes en quienes conviven con la E.H. De cómo incidan estas cuestiones en su vida cotidiana 
y de cómo se aborden va a depender la disposición personal para afrontar la situación, la 
implicación en su cuidado, el reconocimiento de la necesidad de ayuda, la mejora de las 
relaciones socio-familiares

El cuidado de un enfermo de Huntington requiere una atención progresiva hasta la de-
pendencia total. En este proceso surgen dificultades que impiden una atención adecuada:

-	 en relación con la persona enferma: no reconoce la realidad, se aísla, se aferra a sus 
capacidades, niega los síntomas

-	 en relación con los familiares: ocultan la enfermedad en la familia, se cargan con los 
cuidados impidiendo la ayuda de terceras personas, se ven desbordados por la situa-
ción

En este sentido hay una cuestión que merece especial atención, cabe la posibilidad, y 
hay muchos casos que así lo confirman, que la persona que ha estado cuidando también 
padezca la enfermedad con lo que se enfrenta a un cambio de rol: ya no es el que cuida sino 
al que hay que cuidar. En una misma familia pueden coincidir tres generaciones con algún 
miembro enfermo, lo que supone una alteración en las funciones y una inevitable compa-
ración en los procesos. 

Esta nueva situación no resulta fácil, las reacciones son muy dispares: desde el aislamien-
to y negación ante cualquier ayuda  incluyendo en esta decisión a su entorno más cercano, 
hasta una actitud positiva de aceptación tratando de prevenir o ralentizar el avance de la 
enfermedad procurando llevar una vida organizada con los apoyos necesarios.

 

15  SORIA MARTINEZ, Sonia “et al”. Guía para Cuidadoras y Cuidadores en el Entorno Familiar. Granada: Area de Bienestar y Derechas de la Ciudadanía. Dipu-
tación de Granada. 2009, 113 pp.
16  GOBIERNO DE CANTABRIA. Consejería de Empleo y Bienestar Social. Cuidar y cuidarte, es más fácil… SI SABES COMO. Cantabria: Dirección General de 
Políticas Sociales, 2008, 50 pp.
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3. EL TRABAJADOR SOCIAL Y LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON
3.1. El movimiento asociativo relacionado con la E.H.

Se inicia con Marjorie Guthrie, casada con Woody Gutrhie, famoso cantante de música 
Folk que desarrolló la Enfermedad de Huntington. Tras su muerte, su esposa funda el Co-
mité para combatir la E.H. realizando dos tipos de actuaciones: 

1.	 Servir de elemento de unión de las familias, con aportación de información y tareas 
de ayuda mutua

2.	 Actuar como lobby frente al Consejo y al gobierno de los Estados Unidos consiguien-
do que se realizara un gran estudio sobre la problemática de la E.H. en Norte América, 
fue publicado en 30 volúmenes. También consigue la celebración de los dos primeros 
Congresos Internacionales: en 1972, en Ohio, coincidiendo con el centenario de la 
descripción de la enfermedad y en 1978, en san Diego, California, donde se exponen 
las bases para descubrir el gen causante de la enfermedad.

Milton Wexler, prestigioso psicoanalista de Hollywood, con su mujer enferma, puso en 
marcha la Hereditary Disease Fundation orientada fundamentalmente a la investigación de 
la enfermedad. Su hija Nancy Wexler fue quien identificó el gen responsable de la E.H.

La Huntington Disease Society of América es una gran organización sin fines de lucro, con 
el objetivo de promover la investigación para encontrar una cura a la E.H. en EE.UU. Ofrece 
de forma gratuita apoyo y servicio educativo a profesionales de la salud y a las familias.

La Red Europea de Huntington fue promovida por Bernhard Landwhermeyer, neurólogo 
alemán que participó en las investigaciones promovidas por Nancy Wexler en Venezuela. 
La constitución de la red se aprobó en 2006 y está considerada como la organización más 
poderosa sobre la E.H. en el mundo. Reúne a investigadores de más de 18 centros en 26 
países y ha reunido una base de datos y un banco de muestras con registros de más de 
5.000 pacientes

En España, a finales de los años setenta, eran las organizaciones de pacientes y fami-
liares con enfermedades neurológicas las que iniciaban su andadura, sin apenas apoyos. 
A partir de los años 90 han ido surgiendo asociaciones de enfermos y familiares de E.H. 
en las distintas provincias de la geografía nacional, siendo actualmente diez las entidades 
formadas.17

La mayoría de estas asociaciones mencionadas, si no son todas, cuentan con la figura del 
Trabajador Social en quien recaen las siguientes tareas:

-	 Información, Orientación y Asesoramiento individual y familiar: el profesional, en un 
marco cordial y profesional, pone a la persona ante su propia realidad, sus capacida-
des y las oportunidades que tiene en su entorno y le acompaña en sus decisiones

-	  Coordinación socio-sanitaria: el objetivo es llegar a establecer vías de relación con los 
recursos y servicios de la zona

-	 Difusión social: La tarea principal es el fortalecimiento del asociacionismo, fomentar 
la información y el conocimiento de la enfermedad y sus consecuencias e incentivar 
el uso de las nuevas tecnologías y redes sociales 

17  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 
pp.
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-	 Promoción de la salud y participación: El Trabajador Social busca que la persona sea 
protagonista de su propio proceso, participando directamente en la mejora de su 
calidad de vida. 

-	 Conocer los factores psico.-sociales y abordar los problemas que aparecen en rela-
ción con la enfermedad entra dentro de su labor investigadora.18

3.2. La Asociación de Corea de Huntington de Castilla y León

No se puede perder de vista la realidad concreta en la que estamos: una asociación de 
enfermos y familiares que actualmente atiende a sesenta familias, afectados por una E.R., 
con un ámbito de actuación regional, Castilla y León, y con una trayectoria de doce años: 
inició la andadura en Octubre de 2000. Evidentemente esto ha supuesto un ir cubriendo 
etapas.

Para su puesta en marcha, a iniciativa de los familiares, se contó con la colaboración de 
la dirección del Servicio de Neurología del Hospital de Burgos, convocando a las personas 
afectadas y dándoles la oportunidad de conocerse y decidir sobre la posibilidad de formar 
una asociación.

Los pasos siguientes se orientaron, por una parte, hacia la “legalización” de la entidad: 
búsqueda de local, inscripción en Registros, contacto con otras asociaciones, tramitación y 
gestión de ayudas y subvenciones, etc. y, por otra parte, se apostó por el conocimiento de 
la realidad hacia adentro y hacia fuera de la asociación. Si importante era dar a conocer la 
E.H. y sus consecuencias, no lo era menos el saber cómo estaban, qué necesitaban quienes 
lo estaban padeciendo en primera persona. De ahí el importante esfuerzo que se realizó 
para organizar charlas, talleres, jornadas sobre los distintos aspectos relacionados con la 
enfermedad así como la puesta en marcha del Servicio de Apoyo Familiar para intervenir 
cuando las circunstancias requirieran una ayuda externa.

Durante más de cinco años fueron los propios afectados quienes se ocuparon de la ac-
tividad asociativa pero reconocieron la necesidad de un apoyo técnico que atendiera las 
distintas facetas con el fin de consolidar la asociación. Para esta tarea se pensó que un Tra-
bajador Social era el profesional más adecuado, por formación y experiencia. 

Su incorporación supuso un importante cambio de trayectoria asociativa comenzando 
por la “delegación” de funciones. Quienes estaban gestionando, tramitando depositaron 
se quehacer y su confianza en el técnico por ser “el que sabe”. Esto significa que desde el 
Trabajo Social se va a intervenir de forma directa con la persona a nivel individual, familiar 
y comunitario y esto se hará desde:

1. Servicio de Información:

El tema de la información en las E.R. es una cuestión delicada. No siempre se encuentran 
fuentes fidedignas y acudir a Internet puede provocar confusión. 

Como ya se ha comentado, afrontar un diagnóstico de E.H. supone un nuevo plantea-
miento de vida a todos los niveles. Hay que tomar importantes decisiones para el presente 
y el futuro que se relacionan con la propia persona, la salud, la familia, la descendencia, el 

18  LISTAN CORTES, Ana Rosa “et al”. Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras. Sevilla: Servicio Andaluz de Salud. Consejería de 
Salud. Junta de Andalucía, 2011, 74 pp.
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trabajo, la vivienda, las relaciones sociales, etc. Al ser una enfermedad hereditaria, es posi-
ble que la información “venga dada”, se conoce la enfermedad, cómo se manifiesta, qué 
consecuencias tiene pero bien es cierto que la vivencia de un enfermo a otro, aún dentro 
del mismo núcleo familiar, poco tienen en común  con lo que el conocimiento real de la 
situación suele ser bajo.

El abordaje de la persona se realiza desde tres líneas de trabajo bien diferenciadas pero 
relacionadas entre sí:

-	 Facilitar información sobre ayudas, servicios y recursos. La persona debe ser cons-
ciente de su propia realidad, conocer sus capacidades y los apoyos con los que cuenta 
en su entorno. Se trabaja tanto con el enfermo como con la familia.

-	 Amortiguar el impacto del diagnóstico, la angustia ante la falta de tratamiento espe-
cífico, la incertidumbre de la desinformación, la mirada al futuro. Aquí el profesional 
realiza labores de acompañamiento, contención y soporte emocional.

-	 Crear un clima de confianza. El apoyo técnico genera un espacio de comunicación que 
permite el afrontamiento de la realidad y el desarrollo de capacidades.

Es importante tener en cuenta que la respuesta que se ofrece no es algo puntual sino 
que se mantiene en el tiempo y así se establecerán contactos para seguir facilitando infor-
mación nueva sobre distintas cuestiones que puedan interesar a la persona: avances en 
investigación, creación de un grupo o la posibilidad de orientar a alguien que acaba de ser 
diagnosticado.

2. Escucha activa, empatía, desahogo:

Mucha gente da por sentado, de forma equivocada, que escuchar es un proceso pasivo 
consistente en estar silenciosos mientras el otro habla.

La escucha activa consiste en tratar de ver las cosas como el que habla las ve, y tratar de 
sentir las cosas como el que las habla las siente. Esta identificación con el que habla tiene 
que ver con la empatía y requiere un esfuerzo más que considerable.19

Posiblemente la persona afectada haya tenido que repetir su historia en distintas oca-
siones y ante diferentes profesionales, esto puede generarle un importante malestar pues 
supone volver a hurgar en la herida que nunca se cierra. De ahí que la visita a domicilio, la 
entrevista se ha de convertir en un encuentro cercano, de comprensión, de “complicidad” 
ante una situación que desborda.

En la entrevista, el discurso del otro se constituye en la puerta de entrada a su vida coti-
diana y no la expresión de la misma. El trabajador social debe avanzar co-comprendiendo 
activamente el enunciado en el cual el entrevistado manifiesta su situación. Pero lo más 
importante no es que el trabajador social comprenda, lo más importante es que el otro 
comprenda, reconstruya la situación de modo tal que se le abra todo un abanico de expec-
tativas y alternativas. El diálogo en el que participamos va tejiendo una comunicación con 
nuevas visiones e informaciones.20

La entrevista es la pieza fundamental para entender qué está pasando. El profesional 

19  ARIÑO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en”  Cinta Guinot (ed.)  Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de 
Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
20  ARIÑO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en”  Cinta Guinot (ed.)  Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de 
Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
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debe saber manejar “la urgencia” de la otra persona quien, aún conociendo la situación, 
precisa de respuestas rápidas y seguras. Ante la variedad de factores que intervienen re-
sulta difícil plantear un encuentro estructurado, lo que está en juego es la persona, sus 
miedos, sus inquietudes, sus decisiones que van más allá de sí mismo.

En muchas ocasiones la presencia del Trabajador Social se utiliza como medio para 
afrontar cuestiones que por sí mismos no hubieran logrado. El estar con ellos les permite 
hablar de su experiencia, de sus proyectos de vida, de “sentirse culpables” por tener o no 
la enfermedad y lo que esta situación conlleva. Es el momento del “desahogo”, de romper 
las barreras, de mirarse cara a cara y afrontar la realidad. El Trabajador Social  asume el pa-
pel de “terapeuta” y su labor es la de acompañar, facilitar, informar, recapitular, serenar, 
orientar. 

3. Recursos y Servicios. Trabajo en equipo

Ambos conceptos no siempre deben ir relacionados con la idea de necesidad, también 
se refieren a capacidades personales o posibilidades desde el entorno. En la E.H. lo que se 
busca es:

-	 Conocer la realidad personal y familiar.

-	 Adquirir, recuperar y/o mantener capacidades y habilidades personales que favorez-
can el desenvolvimiento autónomo el mayor tiempo posible, permitiendo la perma-
nencia en el medio habitual de convivencia y la participación en la vida socio-familiar.

-	 Apoyar a las familias en el desarrollo de sus funciones y en especial en la prestación 
de cuidados personales a los familiares enfermos.

-	 Orientar y prestar la atención técnico-profesional adecuada a la circunstancia.

Por las características propias de la E.H. para su adecuado abordaje y tratamiento se 
hace necesario contar con un amplio equipo profesional. Así lo reconocen y recomiendan 
los expertos cuando hablan de un esfuerzo coordinado de neurólogos, psiquiatras y psicó-
logos, rehabilitadores, trabajadores sociales, logopedas, etc.”21

Si el primer paso dado por la Asociación fue ofrecer el Servicio de Respiro Familiar por 
entender que había que dar un espacio personal al cuidador directo, actualmente se amplía 
la oferta con sesiones de Logopedia, Fisioterapia y Terapia Ocupacional como pilares bási-
cos de tratamiento y prevención de la dependencia.

Llegar hasta este punto no ha sido un camino fácil pues el “NO” está muy presente en 
el enfermo de Huntington. Como ya se ha mencionado, el rechazo, el aislamiento y, sobre 
todo, la apatía son características en la enfermedad y su abordaje es complicado. En esta 
circunstancia  el trabajo en equipo y la coordinación socio-sanitaria juega un papel funda-
mental y  la asociación es un elemento más del circuito terapéutico: Servicio de neurología, 
psiquiatría, psicología, nutrición, Centro de Salud, Centro de Acción Social, Centro residen-
cial/día, otras entidades. Aunar esfuerzos, dar a conocer la realidad, motivar el cambio de 
actitudes, apoyar decisiones,  buscar soluciones, promover iniciativas, implicar a los profe-
sionales son tareas propias del trabajador social encaminadas a lograr una mayor calidad 
de vida para las personas afectadas. 

El profesional debe insistir en la importancia de la prevención, de aprender y estar pre-

21  LOPEZ DEL VAL, Luís J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clásico renovado. Madrid: Línea de comunicación, 2003, 198 pp.
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parado para tratar las dificultades. Hoy en día sigue pesando mucho  “el qué dirán”, la 
“imagen social” y en enfermedades tan llamativas como la E.H. no es fácil asumir que te 
miren por la calle, que se te caigan las cosas en público o que tengas dificultades al hablar. 
Tanto la persona enferma como el familiar no ven, o no quieren ver, la magnitud del proble-
ma por lo que retrasan considerablemente su tratamiento. En este sentido, la  experiencia 
demuestra que quienes se implican en su proceso de enfermedad, mejoran sus capacida-
des y retardan el deterioro.

4. Análisis y respuesta de las necesidades 

Uno de los cometidos del Trabajador Social de la Asociación es la elaboración de un Re-
gistro de Necesidades basado en la realidad diaria de las personas asociadas. Teniendo en 
cuenta la dispersión geográfica de las familias y que la posibilidad de traslado no siempre es 
posible, la forma habitual de contactar es a través de la visita a domicilio.  Aquí cobra espe-
cial importancia la observación como proceso de mayor conocimiento de la realidad sobre 
la que se quiere actuar22 y la entrevista como facilitadora de las interacciones personales en 
el lugar donde se desarrolla la vida cotidiana.23

El instrumento utilizado para conocer la realidad y, en función de los resultados obteni-
dos, poder llegar a actuar en ella es el cuestionario, que se pasa tanto a las personas enfer-
mas como a los familiares. (Anexos 1 y 2) 

La recogida y estudio de los datos nos facilita el conocimiento de las distintas situacio-
nes y si bien es cierto que no se presentan diferencias notables respecto a las caracterís-
ticas de la enfermedad en lo que se refiere a: - igual incidencia en hombres y mujeres, - la 
etapa de la vida en la que, generalmente, se manifiesta, - que la presencia de la enfermedad 
en el seno familiar provoca situaciones de desaliento, preocupación y/o desbordamiento, 
se constata que: -la prestación de cuidados sigue recayendo en la mujer, - que ha habido 
un incremento reseñable en la utilización de los recursos que pueden ayudar a prevenir la 
dependencia, - que si la edad media es de 54 años significa que la aparición de síntomas y 
edad del diagnóstico se está dando en la segunda década de la vida, lo que conlleva una 
jubilación muy temprana con la correspondiente dificultad de acceso o falta de recursos 
adecuados.

(Anexos 3 y 4)

5. Sensibilización y difusión social

En los Estatutos de la Asociación, en el art.2 sobre los Fines, se establece: “ofrecer infor-
mación sobre la E.H. y todas sus consecuencias médicas, sociales, familiares, laborales, etc. con 
el fin de ayudar a los afectados y sus familiares, mediante la programación de conferencias, 
charlas, publicaciones, seminarios, con participación de especialistas y público en general. Fo-
mentar la investigación sobre dicha enfermedad, divulgando los avances médicos referidos a 
la misma. Sensibilizar a la sociedad en general y a las Administraciones Públicas y entidades 
sanitarias de toda índole en la problemática ocasionada por la enfermedad.”

Aunque queda mucho camino por recorrer, se han dado importantes pasos en todo lo 
referente a las Enfermedades Raras en general y a la E.H. en particular. El hecho de cono-

22  ARIÑO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en”  Cinta Guinot (ed.)  Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de 
Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
23  GALLO RODRÍGUEZ, Laura. “Técnicas para la obtención, elaboración y proceso de la información”. “en”  Cinta Guinot (ed.)  Métodos, técnicas y documen-
tos utilizados en Trabajo Social. Temas de Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
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cer el gen que provoca la enfermedad facilita el interés por la investigación y el deseo de 
difundir los avances. Especialmente en Canadá y Estados Unidos el movimiento asociativo 
promueve la recaudación de fondos para que se mantengan las distintas líneas de inves-
tigación y que en un futuro más bien próximo se pueda contar si no con la cura, al menos 
con tratamientos específicos que hagan de la E.H. una enfermedad crónica más. En este 
sentido se puede acceder a más de 15.000 artículos publicados.

Mirando hacia el inicio de la actividad asociativa se constata una importante y positiva 
evolución:

o	 El interés por ofrecer información relacionada con los distintos aspectos de la enfer-
medad se ha plasmado en charlas, Talleres, Jornadas, en el año 2011 se celebró las XI 
Jornada bajo el título “Temas que nos importan” e incluso en un Curso de Verano, 
organizado en colaboración con la Universidad de Burgos, sobre “La Enfermedad de 
Huntington a estudio. Realidad y consecuencias”. 

o	 El deseo de que las personas afectadas tengan la oportunidad de conocerse, de sen-
tirse apoyadas, de que puedan intercambiar opiniones y experiencias ha motivado la 
organización de tres Encuentros Nacionales y un Primer Encuentro Internacional de 
Jóvenes y Familias. Así mismo se tienen Cafés-tertulia con el fin de ofrecer espacios 
de diálogo y encuentro entre los asociados.

o	 La celebración del Día internacional de las Enfermedades Raras ha supuesto una 
toma de conciencia por parte de la ciudadanía sobre estas patologías y un impulso a 
la labor asociativa. En relación a esto tiene un especial interés la Exposición “Enferme-
dades ¡¿raras?!” patrocinada por el Foro Solidario Caja de Burgos.

o	 Correo electrónico, Página web, Blog, Foro son realidades que están ahí y nos abren 
grandes posibilidades de comunicación y conocimiento, no hay fronteras y la infor-
mación se genera de forma inmediata.

o	 Contar con la colaboración de los Medios de Comunicación Social es básico  para dar 
a conocer cualquier iniciativa y llegar a todos los rincones.

CONCLUSIONES Y APORTACIONES INNOVADORAS
Para que lo anteriormente expuesto sea una realidad, entran en juego diversos factores 

que repercuten directamente en la labor que el Trabajador Social desempeña tanto con las 
personas enfermas como con sus familiares:

-	 Coordinación: el profesional no actúa por sí solo, el trabajo en equipo es fundamental 
y esto exige aunar esfuerzos, repartir tareas, delegar funciones, establecer criterios 
de actuación, respetar estilos y tiempos.

-	 Dedicación: una asociación no es una empresa, no se mueve por criterios comercia-
les, lo que importa es la persona  y sus circunstancias. Esto requiere otro ritmo, otra 
forma de hacer las cosas sin perder de vista la “exigencia oficial” liderada por la Ad-
ministración. Hay que saber conjugar ambas realidades.

-	 Presencia en los Medios: nos podemos preguntar: ¿tiene que ser el Trabajador Social 
la cara visible de la Asociación? No tiene porqué pero, en la mayoría de las ocasiones, 
es quien posee la información, conoce la realidad, dirige la acción.
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-	 Participación directa: a veces surge el tema de las funciones, lo que el profesional 
tiene o no que hacer dentro de la entidad. Si bien es cierto que en una asociación el 
poder lo ostenta la Junta Directiva, no es menos cierto que su visión de la realidad 
puede estar condicionada por su situación de afectados, de ahí la importancia y nece-
sidad del trabajo y aportación profesional planteada desde la objetividad. 

Desde un principio, el trabajo desarrollado por la Asociación se ha orientado, funda-
mentalmente, a la atención de las personas afectadas por la E.H. pero la experiencia ha 
demostrado que este objetivo sólo se ha cumplido a medias. En su mayoría, han sido y son 
las personas enfermas quienes se benefician de los distintos recursos disponibles, quedan-
do un importante vacío de atención hacia los familiares/cuidadores. Aunque hay un reco-
nocimiento de necesidades por su parte, no se hace efectivo en la práctica, lo que supone 
mantener un estilo de vida falto de atención personal.

Esta circunstancia es lo que ha llevado al equipo técnico a plantearse un nuevo reto: el 
desarrollo de un “Programa para Cuidadores de Personas con E.H.” El cuidador necesita 
descanso, disponer de tiempos de desconexión de la tarea de cuidar, recuperar relaciones 
sociales y actividades de ocio pero, esto que parece tan evidente, tiene que descubrirlo 
y demandarlo por sí mismo. Esta es la esencia del programa a desarrollar: que sean ellos 
quienes tomen la iniciativa para cursar su formación y conocer que el cuidador es la he-
rramienta básica en el cuidado de una persona enferma, pero esa herramienta debe estar 
sana y cuidada para poder llevar a cabo su actividad. Su puesta en marcha y los resultados 
que se obtengan, serán motivo de un nuevo trabajo de investigación.

La realidad nos dice que aún queda mucho por hacer, pero eso no impide ver los impor-
tantes pasos que se están dando, fruto de la labor conjunta de asociados, profesionales y 
personas colaboradoras, constituyéndose en impulso para seguir avanzando.
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ANEXO 3

DATOS SOBRE LOS AFECTADOS POR ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

Se parte de una muestra de 35personas diagnosticadas de E.H., pertenecientes a la Aso-
ciación de Corea de Huntington de Castilla y León

•	 La media de edad de la población entrevistada es de 54 años, va desde los 23 años 
hasta los 80. 

•	 En relación al sexo está bastante equiparado, un 57% son mujeres y un 43% son hom-
bres.

•	 En cuanto al estado civil, hay variedad: los hombres afectados están en su mayoría 
casados (29%), solteros (12%) y divorciados (2%). En el caso de las mujeres también son 
mayoría las casadas (26%), siguiendo las solteras (14%) y viudas con un 12%.

•	 En lo referente al proceso de enfermedad, predomina la segunda etapa con un 29% 
de mujeres afectadas y un 23% de hombres, le siguen los afectados que están en la 
primera etapa, con un 17% de mujeres y un 11% de hombres y en la tercera etapa se 
encuentra el 20% entre hombres y mujeres.
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•	 Recursos que utilizan: observamos que con el paso del tiempo se va consiguiendo 
que las personas utilicen los servicios propuestos, aún así un 37% entre hombres y mu-
jeres no utiliza ninguno de los servicios y recursos disponibles. Las mujeres destacan 
como usuarias de residencias, representando un 11% y un 8% utilizan varios recursos a 
la vez (logopeda, fisioterapia, psicólogo y otros). En Centros de Día hay igualdad de 
hombres y mujeres, un 6%  y que acudan sólo a terapia ocupacional también es un 6%, 
mujeres. De todo ello se deduce una mayor disposición en la mujer en su cuidado.

•	 Situación laboral: en el caso de las mujeres su ocupación principal es ama de casa con 
un 35%, en los hombres es significativo que un 29% estén jubilados. Hay que destacar 
que el 20% entre hombres y mujeres se encuentra en activo. El resto de valores no 
tienen especial significado.
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•	 Se toma el tiempo de diagnóstico a partir de haberse hecho la prueba y hay confirma-
ción de resultados. El tramo entre uno y diez años arroja los mayores datos: un 40% 
de mujeres frente al 26% de hombres. Se equipara entre ambos sexos, un 6%, para el 
tramo entre 11 y 20 años. Los valores más bajos son de aquellos que conocen el diag-
nóstico desde hace menos de un año y desde hace más de 20 años.
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ANEXO 4

DATOS SOBRE LOS CUIDADORES FAMILIARES/ NO PROFESIONALES

Se parte de una muestra de 26 personas, familiares y/o cuidadores de enfermos de Hun-
tington pertenecientes a la Asociación Corea de Huntington de Castilla y León. 

Los datos y conclusiones obtenidos son los siguientes:

•	 De la población entrevistada, la media de edad es de 54 años.

•	 Dentro de la familia, se mantiene la figura de la mujer como cuidadora principal.

•	 El estado civil del cuidador es variado. El 42% de los cuidadores son  mujeres casadas 
frente a un 23% hombres casados. La proporción de solteros/as y viudos/as es menos 
significativo y no hay cuidadores separados dentro de nuestra población de estudio.

 •	En cuanto a la situación laboral podemos decir que se equipara el número de hom-
bres en activo y mujeres amas de casa que se encargan de la labor de cuidar, alcan-
zando en ambos casos casi un 35%. Las mujeres en activo representan un 19% y el resto 
son cuidadores jubilados laboralmente.
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•	 Haciendo referencia al estado de salud de los cuidadores nos encontramos con que el 
19% tanto de los hombres como de las mujeres, se identifican con un estado bueno de 
salud. En caso de precisar atención, también coinciden los datos y es un 15% tanto de 
varones como de mujeres. Cuando precisan más apoyo psicológico, atenciones bá-
sicas y otras más relevantes, encontramos que suelen ser las mujeres las que tienen 
más delicado su estado de salud.

 

•	 En el capítulo de horas dedicadas a la labor de cuidar, se puede apreciar que los gru-
pos que más se repiten son los hombres con una dedicación entre 6 y 10 horas al día 
y  las mujeres que dedican entre 3 y 6 horas y las que dedican más de 10 horas, repre-
sentando cada uno de estos  grupos a un 19% de los cuidadores. Observamos también 
que la atención continuada sólo la realizan cuidadoras femeninas y que en las aten-
ciones de cuidados de 2 horas y entre 1 y 3, se equiparan los cuidadores femeninos y 
masculinos. 
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•	 Haciendo mención al parentesco entre el cuidador y el afectado, destaca la mujer en 
su condición de esposa, un 27% y de hija, un 15%. Tanto las madres como los esposos 
representan el 12%. El resto de familiares que se encargan del cuidado son datos me-
nos significativos. 

                                    

•	 Sobre la influencia de la enfermedad en los cuidadores concluimos que en la mayoría 
de los casos, ya sea cuidador femenino o masculino, muestran preocupación por la 
enfermedad, por la evolución de su familiar (24% de los hombres y 30% de las muje-
res). En cuanto a que la situación les desborda, se encuentra un 30% de las cuidadoras 
mujeres y un 16% de los hombres. Destacamos que a pesar de la situación complicada, 
ningún familiar se muestra sin esperanzas

•	 Los apoyos socio-familiares con los que cuentan los cuidadores son variados: el 23% 
son hijos/as que apoyan a sus madres, el  11% hijos/as que apoyan a sus padres  y el 
resto se reparten los apoyos entre las asociaciones (11% a cuidadoras femeninas y  8% 
a cuidadores masculinos), centros de día, esposos/as  y otros familiares.
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